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Lezing/Workshop 1 om 10.30 uur

Titel:
Deel 1: Reumatoïde artritis: kennis, opvolging en zelfevaluatie. 

Deel 2: Inkomensvervangende tegemoetkomingen, financiële en
                      sociale voordelen voor RA-patiënten en wegwijzer
Door: Deel 1: Kris Pierreux , Medistrat

 Deel 2: Xavier Janssens, reumatoloog AZ St-Lucas

Inhoud:

Op initiatief van de verenigingen van patiënten met reumatoïde artritis, werd er van september tot december 2008 een nationale enquête georganiseerd met als thema 'Reumatoïde artritis: Kennis – Opvolging – Persoonlijke evaluatie'. De enquête was een groot succes, maar liefst 1.273 patiënten namen deel: 597 Nederlandstaligen en 676 Franstaligen.

Uit de enquête blijkt dat RA patiënten redelijk goed geïnformeerd zijn over hun ziekte en hun behandeling, maar dat er daarentegen onvoldoende informatie beschikbaar is  over de financiële, praktische, sociale en paramedische hulp waarop ze beroep kunnen doen. 

Naar aanleiding van die resultaten heeft Roche, in samenwerking met de patiënten-organisaties, een gids samengesteld die de patiënten oriënteert in hun zoektocht naar de steun die zij kunnen aanvragen ter verbetering van hun dagelijks leven: van financiële tegemoetkomingen om de woning of mobiliteit te verbeteren tot steun om niet in een sociaal isolement te geraken. De gids behandelt 5 thema's: inkomsten en opleidingen, sociale en fiscale voordelen, huisvesting, mobiliteit en vrije tijd.

Dr. Xavier Janssens, reumatoloog en auteur van ‘Reuma, en dan?’, is gespecialiseerd in de medicosociale en medicolegale aspecten omtrent chronische reumatische aandoeningen. Hij zal een bondige beschrijving geven van de mogelijkheden, alsook van de voornaamste voorwaarden waaraan moet voldaan worden evenals de organisaties tot dewelke men zich kan wenden om meer informatie te bekomen of om een aanvraag in te dienen.
Lezing/Workshop 5 om 12.00 uur

Titel:
Pijn en vermoeidheid
Door: Vlaamse Pijnliga

Inhoud:

Inhoud volgt.

Lezing/Workshop 9 om 14.00 uur

Titel:
Hartproblemen bij reumatische ontstekingsziekten
Door: Dokter Luc Missault, MD, DSc, Interventioneel cardioloog, AZ St-Jan Brugge

Inhoud:

Bij reumatische ontstekingsziekten komen hartafwijkingen heel vaak voor zonder dat de patiënt er weet van heeft. Juist daarom is het heel belangrijk dat bij het stellen van de diagnose de werking van alle vitale organen wordt onderzocht.

Dokter Missault zal ons uitleggen hoe een normaal hart werkt en wat er bij een zware reumatische opvlamming fout kan gaan.

Wat is een pericarditis, lekkende kleppen, sclerose, hoe ontstaat pijnlijke vochtophoping rond het hart enz. Ook de behandeling van dit alles komt zeker aan bod. Na de lezing zal de cardioloog onze vragen beantwoorden. 
Het wordt ongetwijfeld een leerrijke uiteenzetting!



Lezing/Workshop 13 om 15.30 uur

Titel:
Onderhoudende factoren bij fibromyalgie en cvs

Door: Liesbet Vanhoof, psychologe, referentiecentrum voor cvs, UZA Antwerpen

Inhoud:

Oorzakelijke factoren van chronische ziekten worden tegenwoordig vaak onderverdeeld in drie niveau's; zo spreekt men van  faciliterende (of kwetsbaarheids-) factoren, uitlokkende factoren of triggers en onderhoudende factoren.  Onderhoudende factoren zijn oorzaken van overbelasting die de ziekte in stand houden. Ze kunnen van medische, psychische of sociale aard zijn. Deze factoren zetten de chronische stress verder en verhinderen recuperen en herstel.  Het is belangrijk dat patiënten deze onderhoudende factoren bij zichzelf onderkennen zodat zij, waar mogelijk, deze via gedragsveranderingen kunnen couperen.

Lezing/Workshop 2 om 10.30 uur

Titel:
Diagnose en behandeling van de ziekte van Bechterew anno 2009
Door: Dokter Kurt de Vlam, reumatoloog UZ Gasthuisberg Leuven

Inhoud:

Inhoud volgt.
Lezing/Workshop 6 om 12.00 uur

Titel:
Bewegen met reuma
Door: Thijs Swinnen, kinesist UZ Gasthuisberg Leuven

Inhoud:

Thijs Swinnen, kinesist in het UZ Gasthuisberg in Leuven en nauw samenwerkend met de dienst “Reumatologie” legt uit waarom “bewegen” zo belangrijk is voor reuma-patiënten. Wat mag je doen en wat niet? Welke sporten komen in aanmerking? Tevens zal hij duiding geven bij de enquête rond “bewegen” die door ReumaNet wordt opgestart. Bedoeling is om onder meer het pakket aan bewegingsmogelijkheden dat binnen de werkgroep “Bewegen met reuma” wordt aangeboden, aan te passen aan de werkelijke noden van de reuma-patiënt.
Lezing/Workshop 10 om 14 uur
Titel: PSORIASISARTRITIS bij volwassenen en kinderen

Door: Dr. Luc De Clercq, voorzitter KBVR (Koninklijke Belgische Vereniging voor Reumatologie) en reumatoloog St-Augustinus Antwerpen
Inhoud:
Psoriasisartritis is een vorm van een reumatische ontsteking bij mensen met de huidziekte psoriasis. Het is een ontstekingsziekte van het bewegingsapparaat en wordt daarom tot de reumatische aandoeningen gerekend. De reumatische aandoeningen omvatten meer dan 200 verschillende aandoeningen van verschillende origine. Psoriasisartritis kan soms verward worden met andere reumatische ziektes zoals reumatoïde artritis.

Psoriasisartritis werd voor het eerst beschreven in 1818 door Jean Louis Alibert, een Franse arts. Maar het duurde tot 1960 vooraleer psoriasisartritis algemeen erkend werd als een aparte reumatische aandoening.

Het voorkomen van psoriasisartritis bij personen met psoriasis varieert van 8 tot 20%. Vertaald naar de ganse bevolking betekent dit dat ongeveer 0.5 tot 0.8 % van de bevolking psoriasisartritis heeft. In België zouden dus mogelijks 80.000 mensen psoriasisartritis hebben. Dit is bijna even frequent als het aantal patiënten met bijv reumatoïde artritis, een andere vorm van reumatische ontsteking.

Aangezien kinderen niet gespaard worden van deze aandoening, komt het onderwerp ‘kinderen met psoriasisartritis’ ook stevig aanbod.

Lezing/Workshop 14 om 15.30 uur

Titel: Vaccineren bij patiënten met reumatische aandoeningen
Door: Prof. Filip De Keyser, voorzitter FWRO (Fonds voor Wetenschappelijk  ReumaOnderzoek) en reumatoloog aan het UZ Gent
Inhoud:

Het immuunstelsel bij personen met een chronische artritis (zoals reumatoïde artritis, psoriasisartritis of ziekte van Bechterew) werkt niet optimaal. De artritis zelf is immers het gevolg van een foute werking van het immuunstelsel. Bovendien kunnen medicijnen die gegeven worden ter behandeling van deze artritis, bijkomend een onderdrukking van de immuniteit veroorzaken. Om die reden bestaat er mogelijk bij reumapatiënten een verhoogd infectierisico. Vaccinaties verhogen de specifieke weerstand tegenover infecties. Vroeger werden vaccinaties bij reumapatiënten vaak afgeraden, uit schrik voor opflakkeringen van de artritis. Vandaag wordt meer en meer de nadruk gelegd op een stipte vaccinatie, ook bij reumapatiënten, en wordt het risico op een opflakkering van de ziekte niet echt meer als een risico ingeschat. Op de algemene regel van vaccineren bij reumapatiënten, bestaat nog wel een uitzondering, met name voor wat betreft de levende vaccins (bijvoorbeeld gele koorts) bij patiënten die onder bepaalde immuun-onderdrukkende therapieën staan. De lezing geeft een overzicht van de stand van zaken. 


Lezing/Workshop 3 om 10.30 uur

Titel: De levensloop van een geneesmiddel
Door: Peter Menu, Pfizer 
Inhoud:

Geneesmiddelen… zijn een onmisbaar deel in het leven van miljoenen mensen en bieden genezing, verzachting en hoop aan patiënten en hun familie. Iedereen vindt het evident dat ze beschikbaar zijn. Niemand staat nog stil bij het tijdrovende en complexe proces dat de ontwikkeling van een geneesmiddel vooraf gaat. 

De bedoeling van deze sessie is om u informatie te geven over de ontwikkeling van een geneesmiddel, vanaf het prille begin in het onderzoekslaboratorium tot het in de handel verkrijgbaar is, eerst mét en dan zonder patent. 

We bespreken volgende stadia:

1. De ontdekking van een nieuwe stof of molecule: op welke manier worden nieuwe stoffen gezocht en geselecteerd?

2. Het pre-klinisch en klinisch onderzoek: hoe verloopt zo’n onderzoek en welke fasen worden erin onderscheiden? Hoe wordt de veiligheid van gezonde vrijwilligers en patiënten beschermd? Innovatie: wat betekent dit juist?

3. Registratie van een geneesmiddel: hoe ziet de procedure eruit om een geneesmiddel beschikbaar te maken voor artsen en patiënten? Wat is de rol van de EU hierin?

4. Prijs en terugbetaling: hoe verloopt de procedure om een prijs van een geneesmiddel te bepalen en hoe zit een aanvraag voor terugbetaling in elkaar? Welke instanties zijn hierbij betrokken?

5. Op de markt brengen van een geneesmiddel: het produceren en verpakken van geneesmiddelen en de opvolging van de veiligheid worden belicht

6. De begroting van de gezondheidszorg in België: welke uitgavenposten zijn voorzien in de gezondheidszorg? Welke besparingsmaatregelen zijn van kracht of zijn in voorbereiding? Wat brengt de toekomst?

Lezing/Workshop 7 om 12.00 uur

Titel:
Voorstelling boek “Kinderreuma”
Door: Carine Wouters, Rik Joos

Inhoud:

“ Het kon ook kanker geweest zijn, dat is veel erger”, zegt een collega.
“Reuma, mijn oma heeft dat ook”, krijg ik te horen.
“Je hebt toch Maarten nog”, hoor ik iemand zeggen!

Als ouder te horen krijgen dat je kind kinderreuma heeft is niet alleen een hele schok. Je wereld wordt door mekaar geschud. Er is niet alleen ongeloof en geschoktheid, maar ook angst. Angst voor het onbekende. Wat is kinderreuma? Kan het genezen worden? Gaat mijn kind veel pijn hebben? Wat met de school? Hoe zal zijn of haar jeugd er uitzien? De bedoeling van dit boek is niet alleen om u een antwoord te geven op deze vragen, maar om u een goed overzicht te geven van alle informatie die momenteel beschikbaar is. De teksten zijn geschreven door professionele zorgverleners, die elk binnen hun vakgebied over de nodige expertise en vakbekwaamheid beschikken.

Lezing/Workshop 11 om 14.00 uur

Titel:
Tai Ji
Door: Jo Ampe en Kris Van Cappellen (leraars Tai Ji)

Inhoud:

Tai-Ji is een eeuwenoude bewegingsleer, ontwikkeld in China. Het werd en wordt er door veel mensen, jong en oud, thuis en in groep, in parken en op straat beoefend. Sinds begin van de twintigste eeuw ontstaat ook in het Westen meer en meer belangstelling voor deze bewegingskunst. Vooral de ontspannende en gezondheid bevorderende werking spreken aan.

Naar de buitenwereld toe is Tai-Ji vooral bekend voor de langzame bewegingsvorm. Die ziet eruit als een trage sierlijke dans. Voor de beoefenaar wordt tai-ji een hulpmiddel bij het zoeken naar en werken aan geestelijke ontspanning, rust en aandacht, evenwicht en gronding, zelfkennis en respect.

Het regelmatig beoefenen van Tai-Ji kan een gunstige invloed hebben op klachten zoals slapeloosheid, vermoeidheid, reuma, fibromyalgie, piekeren en stress. Personen met een beperking en/of chronische aandoening zoals reuma ervaren een verlichting bij gewrichts- en spierklachten (zoals nek-, rug-, knie- en schouderklachten...).

Ouderen ontdekken Tai-Ji als valpreventie met een gunstig effect op stabiliteit, houding en evenwicht.

Tai-Ji heeft ook gunstige invloed op de hart-longfunctie en dus bevordert het de algehele fitheid.

Kortom: een sport voor iederen alsook een aangename groepsactiviteit.

Op het Regenboog Congres op 11 oktober zal u de mogelijkheid hebben om met deze bewegingsleer kennis te maken.

Lezing/Workshop 15 om 15.30 uur

Titel:
BaRiE: Biking against Rheumatism in Europe
Door: Marie-Jo Monserez, voorzitter BaRiE (Biking against Rheumatism in Europe)
Inhoud:

Reportage van de BaRiE-fietstochten die de voorbije jaren hebben plaatsgevonden: 
· 2006: Brussel-Amsterdam

· 2007: Brussel-Barcelona
· 2008: Brussel-Parijs
· 2009: Brussel-Kopenhagen
Vooruitblik naar 2010: Brussel-Rome.
“ Fietsen tegen Reuma” is een team van patiënten, artsen, gezondheidswerkers en vrijwilligers. Zij fietsen samen, het merendeel met tandems en speciaal aangepaste fietsen, met als doel :

• de aandacht vestigen op de verschillende ontstekingsreuma aandoeningen
• de medische wereld, het wetenschappelijk onderzoek en het grote publiek bereiken om hen onze strijd kenbaar te maken tegen deze chronische aandoeningen, hun gevolgen en actuele behandelingen

• fondsen zoeken om het onderzoek te stimuleren

• patiënten nieuwe hoop geven

• de politieke verantwoordelijken en de media aantonen dat het mogelijk is

om, mits een doeltreffende behandeling, hun handicap te overwinnen en

ook nog actief te kunnen blijven.

Dit jaar werd BaRiE (Biking against Rheumatism in Europe) opgericht, een

nieuwe vereniging die onze sensibiliseringscampagne op Europees niveau

verheft.
 Lezing/Workshop 4  om 10.30 uur
Titel:
(Terug) Aan het werk met chronische gezondheidsproblemen?

Door: Marthe Verjans, Prevent en Katrien Bruyninx, ACT-Desiron

Inhoud:

Werknemers die tijdens hun loopbaan worden geconfronteerd met chronische gezondheidsproblemen ondervinden vaak moeilijkheden om aan het werk te blijven. Voltijds werken is bijvoorbeeld niet meer haalbaar, het werk wordt fysiek te belastend, de verplaatsingen in functie van het werk worden moeilijk, … Er bestaan echter heel wat maatregelen waarop deze werknemers beroep kunnen doen en instanties die hen kunnen ondersteunen om aan het werk te blijven rekening houdend met hun specifieke mogelijkheden en beperkingen. In deze workshop komt u hierover meer te weten. Na een kort theoretisch luik lichten de sprekers aan de hand van verschillende voorbeelden toe hoe tewerkstelling met chronische gezondheidsproblemen in de praktijk kan gerealiseerd worden (progressieve tewerkstelling, herscholing, aangepaste arbeidsorganisatie en uitrusting, ...). Er is ook ruimte voor specifieke vragen vanuit het publiek.

Naast de presentatie zorgen de sprekers ook voor een korte vragenlijst om een duidelijker zicht te krijgen op de noden van de doelgroep ivm de thematiek werk(behoud). Nadien wordt bekeken of dit via andere kanalen kan verspreid worden.

De sprekers zorgen ook voor een korte infosheet met nuttige contactgegevens op de dag zelf. Ook deze zal nadien via de ReumaNet-website beschikbaar worden gesteld.

Lezing/Workshop 8 om 12.00 uur

Titel:
Muziektherapie
Door: Kristien Vercammen

Inhoud:

Inhoud volgt.

Lezing/Workshop 12 om 14.00 uur

Titel:
De 3wielfiets heruitgevonden
Door: André Van Bosbeke, ra-patiënt en voorzitter van 3wielweb vzw
Inhoud:

Iedereen is het er stilaan over eens dat bewegen ontzettend belangrijk is voor de gezondheid en het algemeen goed gevoelen. Dagelijks een halfuurtje fietsen staat gelijk met een langer, gezonder en gelukkiger leven. Geregeld fietsen heeft vele positieve gevolgen : men blijft makkelijker op gewicht, botten en beenderen blijven sterk en er is minder kans op hart- en vaatziekten, suikerziekte (diabetes type 2) en bepaalde soorten kanker. Het effect van geregeld fietsen op reumatische aandoeningen is bijzonder spectaculair.

Geregeld fietsen heeft ook een positief effect op de intellectuele capaciteiten, op de creativiteit, kortom helpt ook voor zelfontplooiing. Bovendien heeft fietsen ook een onmiskenbaar sociaal facet en bevordert het de integratie.

Mensen met lichamelijke beperkingen van welke aard dan ook, die niet of niet meer met een ‘gewone’ fiets kunnen of durven rijden, hebben veelal nog meer, laat staan evenveel noodzaak aan bewegen en aan een sociaal leven. Voor velen is het risico op valpartijen uiteindelijk hét probleem van de tweewieler. De 3wielfiets biedt hier de noodzakelijke stabiliteit. Echter, tot voor kort waren 3wielfietsen in België er in vergelijking met 120 jaar geleden zelfs op achteruitgegaan qua techniek, vormgeving en gewicht, de technologische evolutie van de 2wieler werd niet gevolgd. Mede daardoor is het beeld van een 3wielfiets dan ook sterk negatief getint en stigmatiserend. 

Met de SuperTrike verandert dit beeld drastisch. Sinds 2006 construeert 3wielweb vzw deze nieuwe generatie 3wielfietsen, licht en wendbaar en met een uniek systeem van aandrijving op beide achterwielen. Eindelijk kunnen ook mensen met beperkingen gebruik maken van moderne fietstechnologie. De algemene houding ten aanzien van zo’n fietsen wordt meteen ook een stuk positiever, 3wielfietsen wordt ‘cool’.

Wie deze type fietsen eens wil uitproberen kan terecht op het Trike a Trike evenement.
Lezing/Workshop 16  om 15.30 uur

Titel:
Verzekeringen voor personen met een chronische ziekte

Door: Roel Heijlen, Vlaams Patiëntenplatform

Inhoud:

Verzekeringen spelen een steeds belangrijkere rol in het dagelijkse leven. Elke persoon of gezin heeft immers behoefte aan een behoorlijke, aangepaste en betaalbare financiële beveiliging. Aangezien de kosten bij brand, ziekte, ongeval, materiële schade, … hoog kunnen oplopen, is het belangrijk dat men zich hiertegen kan indekken via een degelijke verzekering. 

Gezonde en kapitaalkrachtige mensen kunnen gemakkelijk verzekeringen afsluiten. Personen met een chronische ziekte of handicap en hun gezin, worden door verzekeraars echter als een ‘hoger’ risico beschouwd. Hierdoor kunnen zij vaak geen goede verzekeringsovereenkomst bekomen of betalen.

Enkele voorbeelden van problemen die personen met een chronische ziekte of handicap ondervinden, zijn geweigerd worden door een verzekeraar, hoge bijpremies moeten betalen, allerlei uitsluitingen in het verzekeringscontract, … Bovendien communiceren de aanbieders van verzekeringen dikwijls gebrekkig of onvolledig. Hierdoor blijven deze personen met een chronische ziekte of handicap achter met vele vragen en klachten.

Tijdens de workshop zal het Vlaams Patiëntenplatform vzw: 
· informatie verschaffen over de economische activiteit van het verzekeren;

· de plichten en rechten van de verzekeringsnemer weergeven;

· tips per verzekeringstak verlenen;

· nuttige contactgegevens in geval van verzekeringsproblemen bezorgen. 
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